"Ne mogu promijeniti
smjer vjetra, ali mogu
prilagoditi jedra kako bih
vvijek stigao na

odrediste."

Jimmy Dean

DRUSTVO_
DISTROFICARA
ZAGREB
(DDZ)




Drustvo distrofiéara Zagreb:

o neprofitha udruga sa socijalno-humanitarnim
ciljevima

dobrovoljno  okuplja osobe s migiénim

distrofijama  (MD) i  neuromuskularnim
© bolestima (NMB) u cilju unapredivanja i

olakiavanja zivota oboljelih osoba

o osnovano 1977. inicijativom samih osoba koje
boluju od MD i NMB

pruza podréku korisnicima radi prevladavanja
© prepreka s kojima se suocavaju u zajednici i
svakodnevnom funkcioniranju






* pojava
simptoma
ovisno o dobi
i vrsti MD

* rijetke, :
progresivne l
i nasljedne
bolesti

* smanjen
misiéni
 sekundarno se volumen,
javljaju gubitak
kardiovaskularne, misiéne snage i
respiratorne, smanjena
lokomotorne i Oblici MD i NMB: funkcionalnost
gastrointestinalne . Distrofinopatije: Duchenn
bolesti MD i Becker MD
+ Pojasne migi¢ne distrofije
(LGMD)

« Fascio-skapulo-
humeralna mii¢na
distrofija (FSH)

« Okulofaringealna
migi¢na distrofija

« Distalne migi¢ne distrofije

« Kongenitalne distrofije



OSOBE S
MISIENOM
DISTROFIJOM
(MD)

DIECA S SKRENICH/
TESKOCAMA OBITEL]]

U RAZVOJU OSOBA S MD



PSIHOSOCIJALNA
PODRSKA

STRUCNA
PROCIJENA

USLUGA
OSOBNE
ASISTENCIJE

RANA
RAZVOJINA
PODRSKA

POMOCNIK
U
NASTAVI

POMOC PRI
UKLIUCIVANIU U

PROGRAME
ODGOJA |

REDOVITOG

OBRAZOVANIJA
USLUGA
PRILAGODENOG
PRIJEVOZA

INFORMIRANIJE
| POMAGANIJE

EDUKACIJISKI
CENTAR -
EDUKACIJE ZA
OSOBE S MD |
NMB, CLANOVE
OBITELJI |
STRUCNJAKE

AKTIVNOSTI SOCIJALNOG
UKLJUCIVANJA:
MOBILNI TIM,
SPECIJALIZIRANI
PRILAGODENI PRIJEVOZ,
AKTIVNOSTI
ORGANIZIRANJA
SLOBODNOG VREMENA,
USLUGA INTERVENTNOG /
PRIVREMENOG
SMIESTAJA




e kontinuirano informiranje o
aktualnostima vezano uz
pitanja koja su od znacaja za
osobe s MD i NMB (podrucje
socijalnog rada, radne
terapije i fizioterapije)

o korisnicima se pruZa podrska
kroz savjetovanje i upucivanje
na nadleZne institucije kod
kojih mogu ostvariti neka od
svojih zakonom zajamcenih

(S
e

prava



pruza se korisnicima i
c¢lanovima njihovih obitelji
korisnike se potice i pruza im
se podrSka u suocavanju s
teSkoéama

podrska u jacanju osobnih
kapaciteta za suocavanje s
teSkoéama

podrska pri preuzimanju
odgovornosti za vilastiti Zivot
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e podrska u razvoju i ocuvanju
kognitivnih, funkcionalnih,
komunikacijskih, govorno-
jezicnih, socijalnih i odgojnih
vjeStina korisnika

e osnaZivanje pojedinca u
previadavanju svakodnevnih
teskoca i teskoca vezanih uz
invaliditet

e pruZa se korisnicima i
c¢lanovima njihovih obitelji

e pruZa se u prostorijama DDZ-a i
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e DDZ ima rjeSenje o
ispunjavanju mjerila za
pruzanje socijalne usluge
osobne asistencije (OA)

e osigurava se pomoc i podrska
osobi s MD i NMB u
aktivnostima koje ne moze
izvoditi sama radi vrste i
stupnja invaliditeta, a koje su
joj svakodnevno potrebne u
kudi i izvan kucée, a u svrhu
veceg stupnja samostalnosti i
ukljucenosti u zajednicu
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e podrska i pomoc djetetu u
ranoj dobi kod kojeg je
uoceno odstupanje u
razvoju ili razvojne teskoce

e pruza se strucna podrska
roditeljima i clanovima
obitelji djeteta kod kojeg
su uocene razvojne teskoce
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e podrska strucnim radnicima i
nastavnicima u predskolskim
i Skolskim ustanovama koje
pohadaju osobe s MD i NMB u
svrhu ukljucivanja u redovite
programe

e strucni tim DDZ-a u
komunikaciji s nastavnim i
strucnim osobljem Skole
pruZaju podrsku u prilagodbi
nastavnih uvjeta ucenicimas
MD i NMB

e podrska se pruzai

rocliteljimZ:> ’IQ
®



e potporu tijekom odgojno-
obrazovnog procesa uceniku s
teSkoéama u razvoju pruza
pomocénik u nastavi u zadacima
koji zahtijevaju komunikacijsku,
senzornu i motoricku aktivnost
ucenika, u kretanju, pri uzimanju
hrane i piéa, u obavljanju
higijenskih potreba, u
svakodnevnim nastavnim,
izvannastavnim i izvanucionickim
aktivnostima sa svrhom
izjednacavanja moguénosti u
obrazovanju s tendencijom
osamostaljivanja u€enika u
Skolskoj sredini
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e pruzanje podrsSke u povecanju
mobilnosti korisnika

e potice korisnike na
ukljucivanje u lokalnu
zajednicu u kojoj Zive te
zadovoljavanje osobnih
potreba

e usluga za kojom korisnici
iskazuju najviSe potrebe
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o ste€enim iskustvom kroz
mnoge godine rada i
kontinuiranim praéenjem
aktualnosti, DDZ pruza
edukacije:

o za korisnike i clanove
njihovih obitelji

o strucnjake koji djeluju u
slicnom podrucju rada
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AKTIVNOSTI SOCIJALNOG
UKLJUCIVANJA

e organiziranje razlicitih
aktivnosti i akcija za osobe
s MDi NMB

e poticanje i pruzanje
podrske u uklju¢ivanju u
aktivnosti lokalne
zajednice

0@@



e haloterapija - metoda koja se
zasniva na boravku u dizajniranoj
slanoj sobi koja je izradena od
prirodne kamene soli, a sluzi za
tretman kronicnih i alergijskih
poremecaja

e ucinkovito otklanja respiratorne
tegobe kod osoba s MD i NMB -
otpusta sluz i ubrzava sekretni
transport u pluéima, poboljsava
mikrocirkulaciju i djeluje
protuupaino

e 2019. krenula s radom u DDZ-u

(Centar Fokus<):> ’IQ
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Ministarstva - rada, mirovinskog sustava, obitelji
i socijalne politike/ zdravstva/ znanosti i
obrazovanja

Zaklade - Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga
drustva, Zaklada Hrvatska za djecu

Grad Zagreb

Turisticka zajednica Grada Zagreba

Ustanove u podrucju socijalne skrbi i zdravstva
Krovne organizacije osoba s invaliditetom

Neprofitne organizacije sa slicnim podrucjem
djelovanja

Vrtici, osnovne i srednje Skole



) Run for MD

Suradnja sa
Skolom za
> medicinske sestre
Vinogradska

Sudjelovanje na
Festivalu jednakih
>  moguénosti -
Vokalna skupina
DDZ-a

Koncerti Vokalne
> skupine DDZ-a

> Likovna kolonija

Volonterske
> akcije €iséenja
(Novi Jelkovec,
Bliznec, Rovinj)



Tiskanje ove publikacije omoguéeno je
financijskom podrikom Nacionalne zaklade za
razvoj civilnoga drustva. Sadriaj ove publikacije
iskljudiva je odgovornost
autora i nuino ne izraiava stajaliste Nacionalne
zaklade.

- www.ddz.hr

Drustvo distrofi¢ara Zagreb DDZ

- drustvo_distroficara_zagreb

IBAN: HR60 2360000 1101462323

SWIFT CODE: ZABA
OIB: 79315449004




